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Liebe Mitglieder und Freunde von INTENSIVKinder zuhause e.V.,

das Jahr neigt sich dem Ende entgegen. Es geht auf Weihnachten zu und die Tage werden friih
dunkel. Wieder Adventszeit und wieder kdnnen viele Menschen diese besonderen Tage nicht
richtig genieRen, finden wenig Ruhe, um sich auf Weihnachten zu freuen.

Hé&ufig enden die so ,,besinnlichen* Tage im Jahresendstress. Alle wichtigen Arbeiten sollen
erledigt sein, bevor die Feiertage kommen. Geschenke mussen noch besorgt, Hilfsmittel fur’s
INTENSIVKind noch bestellt werden. Selbst die Weihnachtsfeiern sind flir manche Zeitgenossen
der reine Stress.

Konnen wir Erwachsenen uns noch daran erinnern, was den Zauber des Advents zu Kinderzeiten
far uns ausmachte?! Fir mich war die Adventszeit etwas ganz Besonderes. Eine Zeit der Erwar-
tung, der Vorfreude und Vorbereitung auf das Weihnachtsfest. Eine Zeit der besonderen Stim-
mung, der Lieder und Dufte, der Geschichten, des Kerzenscheins und des Beisammenseins in der
Familie.

Geben wir unseren (INTENSIV-)Kindern etwas von dem Adventszauber unserer Kindertage ab!
Es wird ihnen Freude bereiten, Weihnachtslieder zu héren und zu singen, ihr Zimmer weihnacht-
lich zu schmiticken, Kekse zu backen und Geschichten zu héren — mittendrin zu sein im Advent.
Es wird auch uns gut tun!

Ihnen allen wiinsche ich — auch im Namen meiner VVorstandskolleginnen — eine entspannte
Adventszeit, ein besinnliches Weihnachtsfest und ein gutes Neues Jahr!

Herzliche Grile,

Rotraut Schiller-Specht
INTENSIVKinder zuhause e.V., Schriftfiihrerin
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AuUS DEM VORSTAND

REGIONALLEITERTAGUNG IN HAGEN

Vom 30. bis 31. Oktober dieses Jahres fand eine
Regionalleitertagung statt. Das Motto: Fragen
zur Regionalarbeit und ,,Computer-Arbeit®.
Diesmal waren wir in der IKK Akademie in Ha-
gen in Westfalen zu Gast.

Nachdem sich am Samstagmittag eine kleine
Gruppe zusammengefunden hatte (krankheits-
bedingt und wegen fehlendem Pflegepersonal
fiir die Kinder konnten leider nur 9 Personen
teilnehmen), gab es ein kleines Mittagessen.
Und die Arbeit konnte beginnen.

Zuerst tauschten wir uns gegenseitig aus iiber
die Vorgehensweise bei Einladungen zu Ver-
anstaltungen der Regionalgruppen. Die Frage
stand im Raum, ob heutzutage nur noch per Mail
oder auch noch per Brief kommuniziert wird und
bei welcher Methode die beste Resonanz zu er-
warten ist. Ein reger Austausch begann.

Am spdteren Nachmittag stie3 unser Webma-
ster Herr Manfred Schiller zu uns. So erfuhren
wir wichtige Neuerungen zu unserer Internet-

seite und wie wir selbst mithelfen konnen, sie
aktueller zu gestalten. Auch hier lieBen wir nicht
locker und unterbreiteten Herrn Schiller unsere
Vorschlage.

Der Abend wurde mit sehr interessanten Ge-
sprachen und einem leckeren Essen in der ,,Ar-
tischocke® in Hagens Innenstadt beendet.

Am Sonntag ging es dann ausgeruht nach dem
Friihstiick in die nachste Runde. Diesmal ging
es unteranderem um Abrechnungsmodalitdten
und die Beantragung von Férdermitteln fiir die
Regionalgruppen.

Am frithen Nachmittag verabschiedeten sich
alle mit guten Wiinschen fiir einen angenehmen
Nachhauseweg voneinander. Denn abends
stand ja noch Halloween auf dem heimatlichen
Programm.

Herzliche Griif3e

Susann Werner
Regionalgruppe Mecklenburg-Vorpommern
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AuUS DEM VORSTAND

Arbeitskreis AuBerklinische Intensivpflege — AKI

Seit Oktober 2008 findet in regelmaBigen Abstanden
in Hamburg beim Medizinischen Dienst der Kranken-
versicherung Nord ein Treffen zur hduslichen Versor-
gung von Beatmungspatienten statt.

Bei diesem Treffen sind Domenique Yousefi und ich
regelmdBig dabei. Angefangen hat es mit einer Re-
ferentenreihe zum Thema ,,Beatmung®. Dort haben
Domenique und ich ein erfolgreiches Referat liber
INTENSIVkinder zuhause e.V. gehalten. Diesem Tref-
fen entsprang ein regionaler ,,Arbeitskreis Auf3er-
klinische Intensivpflege®. Sein Zweck ist die gegen-
seitige Information, die Erdrterung und Abstimmung
und die Erstellung eines Entlassungsmanagement
(auch Pflegeiiberleitung oder Uberleitungsmanage-
ment). Darunter werden innerhalb der professio-
nellen Pflege und des Gesundheitswesens pflege-
rische, organisatorische und interdisziplindre MaR-
nahmen verstanden, die der Entlassung oder Verle-
gung eines Beatmungspatienten beziehungsweise
Pflegebediirftigen vorangehen sollen.

Als Ziele des AKI wurden definiert

e eindirekter Informationsaustausch zwischen den
beteiligten Gruppen,

¢ die Herstellung von Transparenz in Entschei-
dungsprozessen,

¢ das Erarbeiten von Ubereinkiinften insheson-
dere zu Abldufen, zum Informationsaustausch
und auch zu Fristen zwischen den im Einzelfall
Beteiligten,

e die Erorterung von qualitativen Gesichtspunkten
der Beatmungspflege,

e die Erorterung von wirtschaftlichen Gesichtspunk-
ten der Beatmungspflege,

e die Abstimmung von Eckpunkten zu Anforde-
rungs- und Leistungsprofilen.

Teilnehmer des AKI sind Klinikdrzte aus Niedersa-
chen, Hamburg und Schleswig-Holstein, Pflege-
dienste aus verschiedenen Bundeslandern, Vertrags-
drzte, Vertreter von Krankenkassen aus Hamburg,
Niedersachsen und Schleswig-Holstein, Selbsthil-
fegruppen (sprich wir), medizintechnische Firmen
bundesweit und MDK-Mitarbeiter aus Hamburg. Ar-
beitsinhalte waren bisher die Erstellung eines Plans
fiir die Uberleitung von Beatmungspatienten aus der
klinischen in die hdusliche Versorgung und die Er-

4 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

arbeitung eines entsprechenden Formularsatzes fiir
die Verordnung hauslicher Krankenpflege, die Be-
schreibung von Anforderungen an Pflegedienste fiir
diese Patientengruppe, ein Formular fiir die Uber-
mittlung von Informationen zur medizinischen Situ-
ation und eine Liste von Hilfsmitteln zur hduslichen
Versorgung.

Domenique Yousefi und ich mdchten lhnen die Ar-
beitsgruppe und deren bisherigen Arbeitsergebnisse
hiermit vorstellen. Die Papiere haben keine Verbind-
lichkeiti. S.von z. B. Richtlinien. Sie stellen aber zwi-
schen den Teilnehmern abgestimmte Empfehlungen
dar, die nach den ausfiihrlichen Erérterungen am be-
sten dem Bedarf entsprechen. Vom ,Arbeitskreis Au-
Berklinische Intensivpflege* wird vorgeschlagen, in
Zukunft entsprechend den Vorschlagen bundesweit
zu verfahren. Im Einzelfall kénnen natiirlich Abwei-
chungen angebracht sein. Der AKI versucht diesen
Inhalt bundesweit publik zu machen und der MDK
aus Hamburg versucht schon mit weiteren MDK-Stel-
len bundesweit in Kontakt zu treten.

Die Arbeitsergebnisse finden Sie auf der Homepage

Swww.aki-nord.de“.

Dort finden Sie z.B. Folgendes — was iiberregional —

anzusehen ist:

¢ ein Uberleitungsmanagement-Ablaufplan fiir die
Klinikentlassung

e Anforderungen an Pflegedienste

e Hilfsmittel bei Tracheostoma-Patienten, nicht-in-
vasiver und invasiver Langzeitbeatmung

Fiir unsere betroffenen Eltern ist der erarbeitete In-
halt ein kleiner Leitfaden fiir den Umgang mit den
Krankenkassen. Wir konnen dadurch selbstbe-
wusster werden und den Kassen und Pflegekassen
besser versuchen zu erkldren, was unsere beatme-
ten Kinder an Pflege und Hilfsmitteln benétigen.

Auch wenn dieser Beitrag sehr theoretisch klingt,
ist er ein wichtiger Meilenstein fiir unsere INTENSIV-
kinder fiir die weitere Versorgung.

Swantje Riif3

1. Vorsitzende und Regionalleiterin
fiir Schleswig-Holstein

MITGLIEDER-INFORMATION 3/10



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Unser Tag der Kindergesundheit

und der Selbsthilfegruppen in Potsdam-Babelsberg

Am 18. September 2010 waren Ramona Herr-
mann, Swantje Rii3, 1. Vorsitzende des Vereins,
und ich in Potsdam im Rahmen eines Arztekon-
gresses zum Tag der Kindergesundheit mit un-
serem Stand fiir INTENSIVkinder zuhause e.\V.
verabredet.

Uber 3.000 Kinder- und Jugendirzte aus
Deutschland und dem Ausland waren zur
106. Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft
fur Kinder- und Jugendmedizin eV. (DGK]J) in
Potsdam angereist. Dies war der bislang grofite
Kongress in Potsdam iiberhaupt. Neben der Kul-

turveranstaltung ,,Stadt fiir eine Nacht“ prasen- == e
tierten sich rund 30 Selbsthilfegruppen in Pots- sIVkinder guhalio e: o

dam-Babelsberg. So auch wir.

Es war an diesem Septembertag schon recht
herbstlich, windig und auch etwas regnerisch.
So mussten wir uns immer wieder durch heie
Getrdnke oder Sport aufwarmen, drauf3en unter
freiem Himmel an unserem Infostand.

Leider kamen an diesem Tag nicht sehr viele
Betroffene oder Interessierte an die Stande
der Selbsthilfegruppen. Doch die Brandenbur-
ger Selbsthilfegruppen waren sehr kommunika-
tiv, und es fand ein reger Austausch unterein-
ander statt.

Einige Arzte interessierten sich fiir die ihnen
noch unbekannten Selbsthilfegruppen, und so
kam man ins Gesprdch. Dabei erfuhren wir, dass
ein Arzt selbst nicht wusste, was zu tun ist, da-
mit seine Frau nicht jeden Tag zu der kranken
Tochter in den Kindergarten gehen muss, um
sie mittags zu sondieren ...
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So erschien uns der Tag nicht ganz umsonst,
obwohl wir uns fiir die Region Berlin/Branden-
burg doch mehr Interesse gewiinscht und er-
hofft hatten.

Und wie auf dem Foto zu sehen ist, hatten wir
Besuch von Paul und seinem Vater Roland Herr-
mann. Da konnten wir einigen Kindern auch
einmal nicht nur anhand der tracheotomierten
Puppe zeigen und erkldren, wie unsere Kinder
atmen und gliicklich sind, trotz ihrer schweren
Erkrankung.

Herzliche Griifle

Susann Werner
Regionalgruppe Mecklenburg-Vorpommern
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AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

Das hat viel Spaf3 gemacht ...

... an den zahlreichen besonderen Samstagen beim Freizeitspaf fiir schwer behinderte Kinder in Hannover.

Jeweils 12 Kinder freuten sich auf das gemeinsame Spiel und Erleben mit anderen Kindern.
Sie hatten viel Spaf} beim Verkleiden zu Fasching, auf der Halloween-Party im Oktober und mit den
,Besuchern auf vier Pfoten“ und anderen Tieren zum Streicheln.

Besondere Highlights waren natiirlich die Ausfliige zum Magic-Park nach Verden, in den Zirkus nach
Hannover, ins Kindertheater und ins Kino. Bei schlechtem Wetter konnten sich alle austoben in einem
hannoverschen Indoor-Spielplatz.

Unterstiitzt wurden die Freizeitsamstage durch die Biirgerstiftung Hannover und MEHR Aktion fiir Kin-
der und Jugend e.V. sowie der Andreas Gartner-Stiftung. INTENSIVkinder zuhause e.V. bedankt sich —

auch im Namen der Kinder — ganz herzlich fiir die groBziigige Férderung!

Rotraut Schiller-Specht, Ronnenberg
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AUS DEN REGIONALGRUPPEN
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AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

REGIONALTREFFEN BADEN-WURTTEMBERG

Am 16. Oktober war es wieder einmal soweit:
Vereinsmitglieder und auch Nichtmitglieder be-
griiBten sich mit grof’em ,,Hallo“ in Rohrbach
bei Sinsheim zum inzwischen 11. Regionaltref-
fen Baden-Wiirttemberg.

Wie in jedem Jahr starteten wir mit einem kost-
lichen und reichhaltigen Kuchenbuffet, auf dem
diesmal auch eine Geburtstagstorte — ndam-
lich fiir Rafael — stand, der sich dariiber riesig
freute.

Uber den ganzen Nachmittag hatten die Kinder
die Moglichkeit, sich in der Bastel- und Spiel-
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ecke zu tummeln. Viel Spa3 machte auch vielen
Kindern das Anprobieren der selbst gestrickten
Miitzen unserer treuen Rohrbacher Patinnen.

Nach vielen langen Gesprdachen und mit miide
gespielten Kindern kehrten die Familien dannin
den friihen Abendstunden nach Hause zuriick.

Bedanken mdéchte ich mich ganz herzlich bei
allen Paten, Helfern und Freunden fiir dieses
schone Regionaltreffen 2010

Maria Bitenc
Regionalleiterin Baden-Wiirttemberg

MITGLIEDER-INFORMATION 3/10



AUS DEN REGIONALGRUPPEN

Selbsthilfetag in Jena

Der 20. Jenaer Selbsthilfetag fand am 01. November von 10 — 20 Uhr statt. In der Goethe-Galerie hat-
ten wir einen gemeinsamen Stand von INTENSIVkinder zuhause e.V., der Jenaer Selbsthilfegruppe
neuroKind und der Rett-Elternhilfe.

Die Kontakte reichten von interessierten Nachfragen bis hin zu unverschamten Anfragen, bei denen
wir nur noch mit dem Kopf schiitteln konnten. Die thiiringische Ministerin fiir Soziales, Gesundheit

und Familie, Frau Taubert, war auch am Stand und informierte sich.

Beliebt waren auch unsere Give-aways ... einige wollten sogar das tracheotomierte Schaf mitnehmen.
Alles in allem mal wieder ein Erlebnis fiir sich. Man weif3 nie, was kommt, aber es lohnt sich immer.

Cornelia Strecker, Jena

INTENSIVkinder 2uhause e.V.

W

Nadine Schreyer (links) und Nellie Strecker am Infostand
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AuUS DEN REGIONALGRUPPEN

EINE GANZ BESONDERE FERIENWOCHE

Zahlreiche Kinder mit Behinderungen nehmen an der Ferienspafiaktion teil.

Ferienspaf fiir behinderte Kinder

Biirgerstiftung Hannover fordert Herbstferienangebot in Selma-Lagerléf-Schule

REGION (ed). Das waren ganz
besondere Ferientage fiir neun
schwer behinderte Kinder aus der
Region Hannover. Gemeinsam
mit dem Forderverein der Selma-
Lagerlof-Schule hat der Elternver-
gin INTENSIVkinder zuhause ein
Ferienspaftangebot in der ersten
Herbstferienwoche  arganisiert,
ermoglicht durch die groBziigige
Bereitstellung von Fordermitteln
der Biirgerstiftung Hannover.

In der Selma-Lagerldf-Schule in
Empelde gab es fiir die Kinder
taglich von 10 bis 17 Uhr ein ab-
wechslungsreiches Programm:

Es wurde gesungen, gespielt und
viel gelacht. Gemeinsam wurden
Nudeln gekocht und Pizza ge-
backen. Am Dienstag lockte das
sonnige Wetter in den Zoo Han-
nover und am Donnerstag gab es
einen Ausflug zu einem Indoor-
Spielplatz. Die Kinder waren sich
am Ende der Ferienwoche einig:
Diese gemeinsame Ferienzeit hat
viel Spaft gemacht. Und die El-
tern wussten ihre Kinder gut auf-
gehoben, denn die Schiitzlinge
wurden hervorragend betreut
von zwei Kinderkrankenschwe-
stern und angehenden Heilerzie-

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: Deister aktuell, 23./24. Oktober 2010
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hungspflegerinnen, die viel Er-
fahrung mit behinderten Kindern
mitbrachten. .Ein rundum gelun-
genes Ferienprojekt fiir Kinder,
die aufgrund der Schwere ihrer
Behinderung kaum die Moglich-
keit haben, an allgemeinen Feri-
enmafinahmen der Gemeinden
teilzunehmen®, stellte Rotraut
Schiller-Specht fest, die als Vor-
sitzende des Fordervereins und
regionale Ansprechpartnerin des
Eiternverein INTENSIVkinder zu-
hause hofft, dass bald wieder ein
Ferienspafiangebot stattfinden
kann. Foto: privat
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RECHT UND SOZIALES

SGBYV

UMFASSENDER ANSPRUCH AUF HAUSLICHE KRANKENPFLEGE

AUCH BEI PFLEGEBED URFTIGKEIT
BSG, Urteil vom 17.06.2010 — Az: B3 KR 7/09 R

Der 1956 geborene Kjager erkrankte im Oktober 2004
an einer bakteriellen Meningitis/Meningeoenzephali-
tis. Seit seiner Entlassung aus der stationdren Behand-
lung im Oktober 2005 wird er in seiner hdauslichen Um-
gebung medizinisch und pflegerisch versorgt.

Der Klager ist dauerhaft schwerstpflegebediirftig (Pfle-
gestufe IIl) und rund um die Uhr beatmungspflichtig.
Eine 24-Stunden-Betreuung durch qualifiziertes Kran-
kenpflege-Fachpersonal ist erforderlich.

Die Mafsnahmen der Krankenbeobachtung, der son-
stigen Behandlungspflege und der Grundpflege wer-
den samtlich von einem ambulanten Pflegedienst im
Dreischichtenprinzip durchgefiihrt. Die hauswirtschaft-
liche Versorgung erfolgt durch die Ehefrau, die als Leh-
rerin berufstatig ist.

Die Pflegekosten betragen pro Tag 726 Euro. Die be-
klagte Krankenkasse tragt davon taglich ca. 575 Euro
(Anteil von 19 Stunden). Die beigeladene Pflegekasse
steuert den monatlichen Hochstsatz der Pflegestufe Il
bei. Seit der Entlassung aus dem Krankenhaus verbleibt
dadurch ein monatlicher Rest von ca. 320 Euro, bis Madrz
2009 sind auf diese Weise Restbetrage von insgesamt
ca. 130.000 Euro aufgelaufen.

Die Krankenkasse bewilligte Leistungen der hduslichen
Krankenpflege gern. § 37 SGB V nur fiir 19 Stunden pro
Tag, weil wahrend der Malnahmen der Grundpflege
und der hauswirtschaftlichen Versorgung die Kranken-
beobachtung als selbstandige Leistung in den Hinter-
grund trete und die Sachleistungspflicht der gesetz-
lichen Krankenversicherung (GKV) im Rahmen der Be-
handlungssicherungspflege (§ 37 Abs. 2 SGB V) auf
jene Zeiten beschrankt sei, in denen keine Grundpflege
geleistet werde.

Das SG Ulm hat die Krankenkasse verurteilt, die Kosten
der Behandlungspflege (§ 37 SGBV) in vollem Umfang,
verringert um den jeweiligen Sachleistungsanteil der
Pflegekasse, freizustellen (Urteil vom 28.08.2007 — Az:
S 1 KR 3988/06).

Grundpflege (SGB XI) verdréngt nicht
Behandlungspflege (SGB V)

Das LSG Baden-Wiirttemberg hat die Berufung der Kran-
kenkasse zuriickgewiesen (Urteil vom 15.05.2009 -
Az: L4 KR 4793/07). Die Behandlungssicherungspflege
nach § 37 Abs. 2 SGBV sei von der Krankenkasse in
dem von den Arzten verordneten Umfang von tiglich
24 Stunden zu ibernehmen. Dieser krankenversiche-
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rungsrechtliche Anspruch werde nicht durch den gleich-
zeitig gegebenen pflegeversicherungsrechtlichen An-
spruch nach § 36 SGB Xl verdrangt, sondern nur er-
gdnzt. Krankenbeobachtung und Beatmungskontrolle
seien rund um die Uhr auch wahrend der Grundpflege
und der hauswirtschaftlichen Versorgung notwendig.
Sie {iberlappten sich zwar mit diesen der Pflegever-
sicherung zuzurechnenden Mainahmen, wiirden von
diesen aber nicht zu einer untergeordneten Nebenleis-
tung herabgestuft, sondern seien gleichrangig erfor-
derlich.

Mit der Revision zum BSG vertritt die Krankenkasse
die Auffassung, dass der Anspruch auf Pflegesachleis-
tungen nach § 36 SGB Xl im zeitlichen Umfang der
Grundpflege und der hauswirtschaftlichen Versorgung
den Anspruch auf Behandlungspflege nach § 37 Abs. 2
SGB Vverdrange.

Das BSG hat die vorinstanzlichen Entscheidungen auf-
gehoben und den Rechtsstreit zur erneuten Verhand-
lung und Entscheidung an das LSG zuriickverwiesen.
Das LSG habe zwar im Grundsatz, aber nicht in der
Hohe der Leistung zutreffend entschieden.

Krankheitsspezifische Pflege ist hdusliche Krankenpflege

Die beklagte Krankenkasse habe den Aufwand des Kla-
gers fiir Behandlungssicherungspflege in groflerem
Umfang zu tragen. Seit der Gesetzesanderung vom
01.01.2004 durch das Gesundheitsmodernisierungs-
gesetz (GMG) umfasse der Anspruch auf Behandlungs-
sicherungspflege auch verrichtungsbezogene krank-
heitsspezifische Pflegemafinahmen. Dies gelte selbst
dann, wenn die Pflegemafinahmen bei der Feststellung
bei Pflegebediirftigkeit nach §§ 14 f. SGB Xl zu beriick-
sichtigen seien.

Diese Rechtslage sei durch die erneute Anderung des
§ 37 Abs. 2 SGB V durch das GKV-Wettbewerbsstar-
kungsgesetz (GKV-WSG) zum 01.04.2007 nochmals
klargestellt worden.

DerKlager habe demnach einen umfassenden Anspruch
auf hdusliche Krankenpflege, der ergdnzt werde durch
einen Anspruch gegeniiber der Pflegekasse. Dieser An-
spruch beinhalte aber nur die reine Grundpflege sowie
die hauswirtschaftliche Versorgung; insoweit sei die GKV
nicht leistungspflichtig (vgl. § 37 Abs. 2 Satz 6 SGB V).
Die Anspriiche aus der GKV nach § 37 Abs. 2 SGB V und
die aus der Pflegeversicherung nach § 36 SGB Xl stiin-
den gleichberechtigt nebeneinander.

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V. 11



RECHT UND SOZIALES

Anmerkung von Norbert Schumacher
Rechtsstreitigkeiten zwischen Krankenkassen einer-
seits und Pflegekassen andererseits um die Zustdn-
digkeit haben den Hintergrund, dass die Leistungen
der sozialen Pflegeversicherung gedeckelt sind und
Leistungen zur Krankenbehandlung nach dem SGB V
grundsatzlich unbeschrankt geleistet werden.

Keine Gewichtung der Pflegeleistungen zum Nachteil
der Versicherten

Werden die Leistungen der Pflegekasse stdrker gewich-
tet, entstehen insbesondere in Féllen mit hohem Be-
handlungsumfang erhebliche Finanzierungsliicken, wie
der zugrundelegende Fall belegt.

Die Entscheidung des BSG ist daher nachdriicklich zu
begriien und entspricht dem geltenden Recht.
Wegen der schwierigen Abgrenzung zur Grundpflege
gem. SGB XI hat der Gesetzgeber 2007 im GKV-Wett-
bewerbsstarkungsgesetz neu geregelt, dass verrich-
tungsbezogene krankheitsspezifische Pflegemafinah-
men zur hduslichen Krankenpflege gehdren. Dies gilt
auch dann, wenn die Pflegeleistungen bei der Feststel-
lung der Pflegebediirftigkeit i. S. d. SGB XI zu beriick-
sichtigen sind.

Mit Urteil vom 28.01.1999 (Az: B 3 KR 4/98 R) hatte
das BSG entschieden, dass der Anspruch auf hdusliche
Krankenpflege nach § 37 SGB V Grundpflege und haus-
wirtschaftliche Versorgung nicht bei dauernder Pflege-
bediirftigkeit umfasse (sog. Drachenflieger-Urteil). Die

dieser Auffassung zugrunde liegende Annahme, wdh-
rend der Erbringung von Leistungen der Grundpflege
trete die Behandlungspflege in den Hintergrund, gibt
das Gericht mit dieser Entscheidung ausdriicklich auf.
Die mit dem GMG und dem GKV-WSG vollzogenen Ande-
rungen des § 37 SGB V belegten, dass die gesetzliche
Krankenversicherung nach den Vorstellungen des Ge-
setzgebers insbesondere bei Fallen der Rund-um-die-
Uhr-Betreuung an den pflegebedingten Aufwendungen
starker beteiligt sein solle.

Mat3stdbe fiir eine Abgrenzung der Leistungen

Nach Ansicht des BSG ist die Abgrenzung der Behand-
lungspflege gem. § 37 SGB V von der Pflegesachlei-
stung gem. § 36 SGB Xl wie folgt vorzunehmen:

Es ist zundchst die von der Pflegekasse geschuldete
Grundpflege zeitlich zu erfassen. Dies gilt auch fiir die
hauswirtschaftliche Versorgung wenn diese durch einen
ambulanten Dienst erbracht wird. Der so ermittelte Zeit-
wert ist nicht vollstandig, sondern nur zur Halfte vom
Anspruch auf die drztlich verordnete 24-stiindige Be-
handlungspflege abzuziehen, weil wahrend der Durch-
filhrung der Grundpflege weiterhin Behandlungspflege
stattfindet und beide Leistungsbereiche gleichrangig
nebeneinander stehen.

Die Zuriickverweisung erfolgte, weil das LSG noch tat-
sdchliche Feststellungen nachholen muss, die der Se-
nat selbst nicht durchfiihren kann.

SGBV

KRANKENKASSE MUSS BEI HILFSMITTELN

DIE WARTUNGSKOSTEN TRAGEN
BSG, Urteil vom 10.03.2010- Az: B3 KR 1/09 R

Streitig ist die Erstattung der Kosten fiir die Wartung
einer Oberschenkelprothese mit elektronisch gesteu-
ertem Kniegelenkssystem (C-leg).

Der 1941 geborene Klager erlitt im Jahre 1990 einen
Unfall, der einen Verlust des rechten Beines zur Folge
hatte. Die beklagte Krankenkasse versorgte den Kla-
ger mit einer Oberschenkelprothese mit mechanischem
Modular-Kniegelenk. Den Antrag auf Versorgung mit
dem teureren C-leg lehnte sie ab.

12 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E.V.

Der Klager verzichtete auf einen Widerspruch und zahlte
die Mehrkosten des C-leg aus eigener Tasche. Im Kauf-
preis waren die Kosten fiir zwei Wartungsservice-Ein-
heiten enthalten, die am Ende des ersten bzw. zwei-
ten Tragejahres ausgefiihrt wurden. Die jahrlichen War-
tungen haben den Vorteil, dass der Gefahr teilweise er-
heblicher Reparaturkosten des C-leg vorgebeugt wird.
Im August 2003 beantragte der Klager unter Vorlage
einer vertragsdrztlichen Verordnung die Reparatur der
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Prothese einschlieB3lich des dritten C-leg-Services.
Die Krankenkasse zahlte die Reparaturkosten, lehnte
aber die Ubernahme der Kosten fiir den C-leg-Service ab.
Dieser Rechnungsposten kdnne nicht {ibernommen wer-
den, weil die Krankenkasse den Kldger nicht mit einem
C-leg versorgt habe. Der Klager lief3 den dritten und
vierten C-leg-Service auf eigene Kosten durchfiihren.
Nachdem die Prothese funktionsuntiichtig geworden
war, stattete die Krankenkasse den Klager 2006 mit
einer neuen C-leg Prothese aus.

Die Hilfsmittelversorgung umfasst auch
regelméafige Wartungsarbeiten

Das SG Hannover hat die Klage abgewiesen (Urteil vom
23.03.2006 — Az: S44 KR 101/04). Die Krankenkasse
sei lediglich verpflichtet, die Kosten fiir die notwendigen
Instandsetzungsarbeiten an der Oberschenkelprothese
zu iibernehmen. Die Vergiitung fiir die Gewahrleistungs-
pauschale sei von ihr nicht zu erstatten.

Auch das LSG Niedersachsen-Bremen hat die Voraus-
setzungen eines Kostenerstattungsanspruchs nach
§ 13 Abs. 3 SGB V nicht als erfiillt angesehen (Urteil
vom 06.08.2008 — Az: L 4 KR 177/06). Anspriiche auf In-
standsetzung eines Hilfsmittels konnten sich nur auf die
von der Krankenkasse gewdhrte Versorgung beziehen.
Der Klager kdnne sich auch nicht darauf berufen, dass er
moglicherweise bereits damals einen Anspruch auf die
Versorgung mit einem C-leg gehabt habe. Die friihere
Entscheidung der Beklagten sei bindend geworden.

Erfolgreiche Nichtzulassungsheschwerde

Gegen die vom LSG nicht zugelassene Revision hat der Kld-
ger Nichtzulassungsbeschwerde erhoben: Reparatur- und
Wartungskosten seien nicht nur bei bewilligten Hilfsmit-
teln zu tragen. Es komme allein darauf an, ob die Kranken-
kasse ein Hilfsmittel zum Zeitpunkt der Selbstbeschaffung
(§ 13 Abs. 3 SGB V) hatte bewilligen miissen, wenn ihr ein
entsprechender Leistungsantrag vorgelegen hitte.

Das BSG hat die Revision zugelassen, das Urteil des
LSG aufgehoben und die Sache zur erneuten Verhand-
lung und Entscheidung an das LSG zuriickverwiesen.
Die beklagte Krankenkasse habe zu Unrecht angenom-
men, Reparatur- und Wartungskosten seien nur beivon
ihr bewilligten Hilfsmitteln zu tragen. Entscheidend sei
vielmehr, dass die Krankenkasse das Hilfsmittel zum
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Zeitpunkt der Selbstbeschaffung hatte bewilligen miis-
sen, die Ablehnung eines entsprechenden Leistungs-
antrages also rechtswidrig gewesen ware.

Kosteniibernahme auch bei selbst-
beschafften Hilfsmitteln

Die Pflicht der Krankenkasse erstrecke sich auch auf
die Erstattung der notwendigen Kosten einer Hilfsmit-
telwartung und nicht nur auf die Anderung, Instandset-
zung und Ersatzbeschaffung von Hilfsmitteln. Dies er-
gebe sich aus der Regelung des § 33 Abs. 1 Satz 4 SGB
Vin der seit 01.04.2007 giiltigen Fassung. Damit sei
lediglich eine Klarstellung des bislang schon geltenden
Rechtszustandes erfolgt, wie den Gesetzesmaterialien
ausdriicklich zu entnehmen sei.

Anmerkung

Es spreche viel dafiir, dass dem Klager ein Kostenerstat-
tungsanspruch fiir den dritten und vierten Wartungs-
service zustehe, hat das BSG dem LSG zur Entschei-
dungsfindung mit auf den Weg gegeben. Eine Leis-
tungspflicht der Krankenkasse sei gegeben, wenn ein
C-leg-Service notwendig im Sinne der Vorschriften sei.
Mangels ausreichender tatsdchlicher Feststellungen
des LSG konnte das BSG hieriiber nicht abschlieBend
— positiv oder negativ — entscheiden.

Wartungsvertrag schlief3t Einwdnde aus

Die Notwendigkeit der Wartungsarbeiten ware zudem
ohne weitere Ermittlungen zu bejahen, wenn die Kran-
kenkasse einen generellen Wartungsvertrag mit dem Her-
steller geschlossen hatte. Der Einwand der Entbehrlich-
keit und Unwirtschaftlichkeit der Wartungsarbeiten ware
dadurch von vornherein ausgeschlossen (§ 242 BGB).

Erganzend hat das Gericht darauf hingewiesen, dass
dem Anspruch auf Kosteniibernahme auch des vierten
Wartungsservice nicht entgegenstehe, dass es mogli-
cherweise an einer vertragsarztlichen Verordnung dies-
beziiglich fehle. Das BSG habe wiederholt entschieden,
dass der Arztvorbehalt des § 15 Abs. 1 Satz2 SGBVim
Hilfsmittelbereich nicht gelte und das Fehlen einer ver-
tragsdrztlichen Verordnung den Leistungsanspruch auf-
ein Hilfsmittel grundsatzlich nicht ausschlieBe. (Sch)

Beide Artikel mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Rechts-
dienst der Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 3/10, Seiten 97-99, September 2010
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SGB XI

BERECHNUNG DER MINDESTPFLEGEZEIT FUR
DIE RENTENVERSICHERUNGSPFLICHT

BSG, Urteil vom 05.05.2010 —Az: B12R 12/09 R

Die Beteiligten streiten {iber die Feststellung der Ren-
tenversicherungspflicht der Kldgerin in der Zeit der
Pflege ihres Vaters. Der 1911 geborene Vater erhielt
seit April 1995 Pflegegeld nach der Pflegestufe I. Der
Bewilligung lag ein Gutachten zugrunde, wonach der
Pflegebediirftige Pflegeleistungen rund um die Uhr
durch seine Angehorigen erfahre. Neben seiner Ehe-
frau werde er auch von seiner Tochter, die im Nachbar-
haus lebe, gepflegt.

Antragsgemdfl bewilligte die Pflegekasse Leistungen
der Pflegestufe Il ab Mai 1998. Im August 1998 ver-
starb der Vater.

Im Juni 2004 beantragte die Kldgerin die Feststellung
der Rentenversicherungspflicht als Pflegeperson auf-
grund der Pflegetatigkeit fiir ihren Vater. Der Renten-
versicherungstrdger lehnte den Antrag mit der Begriin-
dung ab, die Kldgerin sei nicht versicherungspflichtig
nach § 3Satz 1 Nr. 1 a SGB VI gewesen. Nach den Fest-
stellungen der Pflegekasse habe der Pflegeaufwand der
Klagerin unter 14 Stunden in der Woche gelegen.

Untere Grenze von 14 Wochenstunden

Die vor dem Sozialgericht Koblenz erhobene Klage
hatte keinen Erfolg (Urteil vom 15.01.2008, Az: S 3
R 443/06). Zur Begriindung fiihrte das Gericht aus,
dass in den MDK-Gutachten die Ehefrau des Pflegebe-
diirftigen als Pflegeperson angegeben worden sei. Un-
ter Beriicksichtigung aller Unterlagen sei nicht iiberwie-
gend wahrscheinlich, dass die Kldagerin den Pflegebe-
diirftigen im streitigen Zeitraum mindestens 14 Stun-
den wdchentlich gepflegt habe.

Das LSG Rheinland-Pfalz hat das Urteil aufgehoben und
eine Versicherungspflichtin der gesetzlichen Rentenver-
sicherung als nicht erwerbsmaflig tatige Pflegeperson
festgestellt (Urteil vom 29.04.2009, Az: L 4R 46/08).
Gem. § 3 Satz 1 Nr. 1a SGB VI seien Personen in der Ren-
tenversicherung in der Zeit versicherungspflichtig, in der
sie einen Pflegebediirftigen i. S. v. § 14 SGB Xl nicht er-
werbsmaBlig wenigstens 14 Stunden wéchentlich in sei-
ner hduslichen Umgebung pflegen. Die Versicherungs-
pflicht der Pflegepersonen konkretisiere die leistungs-
rechtliche Vorschrift des § 44 Abs. 1 SGB XI, wonach die
Pflegekassen zur Verbesserung der sozialen Sicherung
einer Pflegeperson Beitrdge an den zustandigen Trager
der gesetzlichen Rentenversicherung entrichten, wenn
die Pflegeperson regelmafiig nicht mehr als 30 Stunden
wochentlich erwerbstétig ist.

14 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

§ 19 SGB XI
(Begriff der Pflegepersonen)

e Pflegepersonen im Sinne dieses Buches sind Per-
sonen, die nicht erwerbsmafiig einen Pflegebediirf-
tigen im Sinne des § 14 in seiner hduslichen Umge-
bung pflegen.

e |eistungen zur sozialen Sicherung nach § 44 erhalt
eine Pflegeperson nur dann, wenn sie eine pflege-
bediirftige Person wenigstens 14 Stunden wochent-
lich pflegt.

Der im MDK-Gutachten angegebene wichentliche Pfle-
geaufwand von ca. einer Stunde taglich fiir die Grund-
pflege seinicht fiir die Ermittlung des Pflegeaufwandes
einer Pflegeperson i. S. v. § 19 SGB Xl bindend. Das
Gutachten diene in erster Linie der Feststellung der
Pflegebediirftigkeit zwecks Zuordnung zu einer Pfle-
gestufe. Aus § 19 Satz 1 SGB Xl sei nicht abzuleiten,
dass die Mindestpflegezeit nur mit Hilfeleistungen bei
der in § 14 SGB Xl aufgefiihrten Verrichtungen erfiillt
werden kdnne. Vielmehr sei § 19 SGB Xl im Zusammen-
hang mit § 4 Absatz 2 Satz 1 SGB XI zu sehen, wonach
die Leistungen der Pflegeversicherung bei hduslicher
Pflege die familiare, nachbarschaftliche und ehrenamt-
liche Hilfe erganzen.

Einzubeziehen sei daher bei der Bemessung der Min-
destpflegezeit auch die Zeit, die fiir ergdnzende Pflege,
Betreuung sowie zur Hilfe bei der Erfiillung kommuni-
kativer Bediirfnisse des Pflegebediirftigen benétigt
werde. Erfasst werde somit auch der zeitliche Aufwand
der Pflegeleistungen, die nicht aus Mitteln der Pflege-
versicherung finanziert werden. Der so fiir den pflege-
bediirftigen Vater ermittelte Pflegeaufwand habe bei
ca. 32 Stunden wdchentlich gelegen.

Diese Auslegung entspreche dem in der Gesetzesbe-
griindung zum Ausdruck gekommenen Zweck, der mit
der Einfiihrung der Versicherungspflicht fiir Pflegeper-
sonen verfolgt worden sei: Es sollte die Pflegebereit-
schaft im hduslichen Bereich geférdert, der hohe Ein-
satz der Pflegepersonen anerkannt und der Tatsache
Rechnung getragen werden, dass die Pflege hdufig mit
dem Verzicht auf eine Erwerbstatigkeit und eine hieran
ankniipfende eigene Alterssicherung verbunden sei.
Der Pflegeaufwand i. S. v. § 19 SGB Xl und somit auch
i.S.v.§3Satz1 Nr.1aSGB VI kénne daher sehr viel
weitergehen als der fiir die Feststellung der Pflegebe-
diirftigkeit und ihrer Stufe maf3gebliche Bedarf.
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Nur der Zeitaufwand fiir Grundpflege und
hauswirtschaftliche Versorgung zahlt

Dass BSG hat sich dieser bisher in der sozialgericht-
lichen Rechtsprechung vorherrschenden Meinung nicht
angeschlossen und der Revision der Deutschen Ren-
tenversicherung stattgegeben. Nach Ansicht des Se-
nats unterliegen der Rentenversicherungspflicht nur
solche nicht erwerbsmaflig tatigen Pflegepersonen,
die die hierfiir erforderliche Mindestpflegezeit von we-
nigstens 14 Stunden wochentlich mit Zeitaufwand fiir
Grundpflege und hauswirtschaftliche Versorgung errei-
chen. Es konnten nur Hilfeleistungen bei Verrichtungen
beriicksichtigt werden, die auch bei Beurteilung des
Grades der Pflegebediirftigkeit im Rahmen der Pflege-
versicherung von Bedeutung seien.

Ergdnzende Pflegeleistungen werden
nicht beriicksichtigt

Bei der Feststellung, ob die nach § 3 Satz 1 Nr. 1 a
SGB VI notwendige Mindeststundenzahl der Pflege er-
reicht sei, sind nach Auffassung des BSG andere Pfle-
geleistungen, etwa die Zeit fiir ergdnzende Pflege und
Betreuung, nicht mitzurechnen. Entscheidend sei inso-
weit, dass die soziale Sicherung von Pflegepersonen in
der Rentenversicherung eng mit dem Sachleistungs-
recht der Pflegeversicherung verbunden und die Ent-
richtung von Rentenversicherungsbeitrdgen durch die
Pflegekassen als Leistung der Pflegeversicherung kon-
zipiert sei.

Anmerkung

Gem. § 199 Satz 2 SGB VI konnen Versicherte von den
Trégern der Rentenversicherung die Feststellung verlan-
gen, dass wahrend einer gemeldeten Beschdftigungs-
zeit ein giiltiges Beschaftigungsverhiltnis bestanden
hat. Nach Satz 3 dieser Vorschrift gilt dies auch fiir
Zeiten einer nicht erwerbsmafigen hduslichen Pflege.

Gesetzgeberischer Handlungsbedarf

Die Entscheidung entspricht dem geltenden Recht. Sie
dient der Rechtsklarheit, weil ohne Orientierung am
Verrichtungskatalog und den Stufen der Pflegebediirf-
tigkeit gem. §§ 14 und 15 SGB Xl derzeit eine verbind-
liche Feststellung der tatsdchlichen Pflegezeiten auf
grof3e Schwierigkeiten stof3t. Das BSG weist zu Recht
darauf hin, dass im Gesetz (bisher) kein Abgrenzungs-
merkmal erkennbar ist, wie neben den in § 14 Abs. 4
SGB Xl genannten Pflegeleistungen weitere Leistungen
der Betreuung als notwendige Pflege von sonstigen Be-
treuungsleistungen unterschieden werden kénnten.
Dennoch ist zu konstatieren, dass diese Regelung nicht
die Pflegebereitschaft in der Bevolkerung fordert, wie
an sich vom Gesetzgeber intendiert. Im Hinblick auf die
demographische Entwicklung ist der Gesetzgeber auf-
gerufen , hier nachzubessern. Nur wenn es gelingt, ei-
nen groBBen Anteil pflegebediirftiger Menschen in ihrer
hduslichen Umgebung zu pflegen, bleibt die Pflegever-
sicherung angesichts des in den ndchsten Jahrzehnten
zu erwartenden erheblichen Anstiegs pflegebediirftiger
Menschen finanzierbar. (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Rechtsdienst der
Lebenshilfe, Ausgabe Nr. 2/10, Seiten 63-64, Juni 2010

KINDERGELD

ANSPRUCH AUF KINDERGELD FUR ARBEITSLOSES BEHINDERTES KIND

BFH, Urteil vom 22. Oktober 2009 — Az: Ill R 50/078

Die im Jahre 1978 geborene Tochter des Klagers ist
zu 50 % schwerbehindert. Sie leidet an einem insu-
linpflichtigen Diabetes mit beginnender Nierenscha-
digung und Bluthochdruck sowie einer starken Fehl-
sichtigkeit. Sie hat nach dem Besuch des Wirtschaft-
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gymnasiums eine Ausbildung zur staatlich gepriiften
gestaltungstechnischen Assistentin absolviert.

Seit Juni 2001 war die Tochter bei der Agentur fiir Ar-
beit arbeitslos gemeldet, sie erhielt keine finanziellen
Leistungen von der Agentur. Der Vater (Kldger) bean-
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tragte im Oktober 2001 fiir seine Tochter Kindergeld
fiir den Zeitraum von September 2001 bis einschlief3-
lich Dezember 2003.

Die Familienkasse lehnte den Antrag mit der Begriin-
dung ab, dass die Tochter in der Lage sei, eine minde-
stens 15 Stunden wochentlich umfassende Beschafti-
gung unter den iiblichen Bedingungen des in Betracht
kommenden Arbeitsmarktes auszuiiben.

Das Finanzgericht hat die Klage abgewiesen (FG Kdln,
Urteil vom 16.02.2006, Az: 2 K 2675/ 04). Die korper-
liche Behinderung der Tochter fiihre nicht dazu, dass
sie sich nicht selbst unterhalten kénnen. Laut Sachver-
standigengutachten kénne sie trotz ihrer Behinderung
wenigstens 20 Stunden wochentlich einer Beschafti-
gung nachgehen.

Der BFH hat das Urteil aufgehoben und zur anderwei-
tigen Verhandlung und Entscheidung an das FG zuriick-
verwiesen.

Behinderung muss wesentlich miturséchlich sein

Gem. §§ 62 und 63 i.V. m. § 32 Abs. 4 Satz 1 Nr. 3 Ein-
kommensteuergesetz (EStG) bestehe fiir ein volljah-
riges Kind ein Anspruch auf Kindergeld, wenn es wegen
korperlicher, geistiger oder seelischer Behinderung au-
Berstande sei, sich selbst zu unterhalten. Dies sei der
Fall, wenn es seinen gesamten notwendigen Lebens-
unterhalt nicht mit den ihm zur Verfiigung stehenden
finanziellen Mitteln bestreiten kdnne.

Ein behindertes Kind kdnne sowohl wegen seiner Be-
hinderung als auch wegen der allgemeinen ungiin-
stigen Situation auf dem Arbeitsmarkt arbeitslos und
damit auch auBBerstande sein, sich selbst zu unterhal-
ten. Ein Anspruch auf Kindergeld bestehe nur dann,
wenn die Behinderung nach den Gesamtumstanden
des Einzelfalles in erheblichem Umfang miturséchlich
dafiir sei, dass das Kind nicht seinen (gesamten) Le-
bensunterhalt durch eigene Erwerbstatigkeit bestrei-
ten konne.

Grad der Behinderung lediglich Anhaltspunkt

Bei einem GdB von weniger als 50 sei die Behinderung
in der Regel nicht ursdchlich. Bei einen GdB von 50 oder
mehr miissten besondere Umstdnde hinzutreten, auf-
grund derer eine Erwerbstatigkeit unter den tblichen
Bedingungen des allgemeinen Arbeitsmarktes ausge-

16 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

schlossen erscheine. Sei im Schwerbehindertenaus-
weis das Merkmal ,,H* (Hilflos) eingetragen, kdnne
grundsatzlich eine Ursachlichkeit der Behinderung
angenommen werden.

Ein Indiz fiir eine Vermittelbarkeit des behinderten Kin-
des auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt konne auch eine -
nichtbehinderungsspezifische — Berufsausbildung sein.

Konne die Arbeitsvermittlung der Agentur fiir Arbeit in
einem mittelfristigen Zeitraum dem behinderten Kind
keine Stellenangebote benennen oder habe sich das
behinderte Kind mittelfristig mehrfach erfolglos bewor-
ben, werde dies in der Regel gegen dessen Vermittel-
barkeit sprechen. Die Behinderung sei in diesen Fal-
len im erheblichen Umfang mitursachlich fiir die man-
gelnde Fahigkeit zum Selbstunterhalt durch eigene Er-
werbstatigkeit.

Gesamtwiirdigung des Einzelfalls erforderlich

Die Entscheidung {iber die Mitursachlichkeit der Behin-
derung habe das Finanzgericht unter Beriicksichtigung
aller Umstdnde des einzelnen Falles und unter Abwa-
gung der fiir und gegen eine Mitursachlichkeit spre-
chenden Indizien zu treffen. Eine abstrakte Betrach-
tungsweise ist nicht zuldssig.

Das FG habe bei seiner Entscheidung alle zu beriick-
sichtigenden Umstdnde und Indizien in seine Wiirdi-
gung einzubeziehen. Die pauschale Feststellung, die
Tochter hdtte bei einer Anstellung mit einer Arbeitszeit
von 20 Wochenstunden in ihrem erlernten Beruf mit
dem gezahlten Arbeitslohn ihren Lebensunterhalt be-
streiten konnen, reiche allein nicht aus.

Anmerkung

Ob eine Behinderung die wesentliche Ursache fiir Ar-
beitslosigkeit ist, ist immer nach den Gesamtumstdn-
den des Einzelfalls zu entscheiden. Dies hat der BFH
bereits 2003 ausgefiihrt, an dieser Rechtsprechung
wird festgehalten (vgl. RdLh 4/07, S. 41). Die Feststel-
lung hat erhebliche Auswirkungen fiir den Anspruch
auf Kindergeld: Fiir behinderte Kinder kann altersun-
abhdngig Kindergeld gewadhrt werden, wenn die Be-
hinderung vor Vollendung des 25. Lebensjahres ein-
getreten ist. (Sch)

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Rechtsdienst der
Lebenshilfe“, Ausgabe Nr. 2/10, Seite 82, Juni 2010
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BERICHTE

Zwerchfellschrittmacher- B
Implantationen

Seit 2007 wird in der DRK-Kinderklinik in Siegen die Methode der Zwerchfellschrittmacher-Implantation
(phrenic-nerve-stimulation, PNS) als alternatives Verfahren zur maschinellen Dauerbeatmung durch-
geflhrt. Implantiert werden kann ein PNS bei Patienten mit angeborenen oder erworbenen zentralen
Atemstorungen, nach Verletzungen des Riickenmarks mit spinalen Schadigungen der Hohe CO bis C3,
welche durch Verletzungen, Tumore, Blutungen, Infarkte oder Entziindungen entstanden sein kdnnen.

iese Schadigungen ha-
/ben zur Folge, dass die Pa-
tienten nicht mehr in der Lage

sind, selbststandig in ausreichen-
dem Mafe zu atmen. In der Regel
sind sie lebenslanglich auf ein Be-
atmungsgerdt angewiesen, das
entweder die gesamte Atemarbeit
Uibernimmt oder den Patienten
bei seiner noch bestehenden
Restatemtétigkeit unterstitzt.

Vorteile des Zwerchfell-
schrittmachers

Die Vorteile nach Implantation
eines Zwerchfellschrittmachers
sind in erster Linie in der physio-
logischen Atmung zu sehen. Die
Langzeitbeatmungsschaden kon-

nen hiernach deutlich minimiert
werden. Ebenso konnte gezeigt
werden, dass diese Patienten
deutlich geringere Raten an Lun-
genentziindungen aufweisen.

Ausgestattet mit solch einem
Stimulationssystem sind die Pa-
tienten erheblich beweglicher
und unabhdngiger als mit einem
herkdmmlichen Heimbeatmungs-
geréat. Bei vielen Patienten kann
der zuvor vorhandene Luftréhren-
schnitt wieder verschlossen wer-
den. Nicht sichtbare kleinste
Gerateteile sowie eine in den
meisten Féllen deutlich verbes-
serte Sprache ermdglichen den
Patienten in vielen Féllen einen
einfacheren Wiedereinstieg in die
Gesellschaft.

Dr. Blickheuser, Chefarzt der Abteilungen Anésthesie und Lanzeitbeatmung
an der DRK-Kinderklinik Siegen, fesselt mit seinen Ausfiihrungen

zur Implantation von Zwerchfellschrittmachern das Publikumsinteresse
bei der 7. Siegener Fachtagung ,,Dauerbeatmete Kinder und Jugendliche*.

Verlauf
der Implantation

Nicht bei jedem Patient kann eine

PNS durchgefiihrt werden. Aus-

schlusskriterien fiir eine solche

Implantation sind:

1. Umfangreiche cerebrale
Ausfalle mit schwerwiegenden
Hirnleistungsstorungen,

2.ausgepragte
Lungenveradnderungen,

3. Patienten mit lebenslimitie-
renden Erkrankungen.

Bevor eine Zwerchfellschrittma-

cher-Implantation erfolgen kann,

wird im Rahmen eines zwei- bis
dreitagigen Aufenthaltes die In-
taktheit der Zwerchfellnerven

(Nervi phrenici) lberpriift sowie

weitere klinische Untersuchun-

gen durchgefiihrt. Sind alle Vor-
aussetzungen erfiillt, kann der
etwa dreistiindige operative Ein-
griff in Vollnarkose durchgefiihrt
werden. Nach der Operation folgt
eine circa zweiwdchige Einhei-
lungsphase in der Intensivstation
der Kinderklinik. Hieran schliefit
sich die vier- bis zwdlfwdchige

Stimulationsphase der Zwerch-

fellnerven und des Zwerchfell-

muskels in der ,kinderinsel“, der

Intensivstation mit Wohncharak-

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Beatmet leben“, Ausgabe: 1. Quartal 2010, Seite 24
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Deutsches Rotes Kreur +

ter fir langzeitbeatmete Kinder
und Jugendliche, an.

Vor Entlassung erfolgt eine in-
tensive Einweisung in die Hand-
habung der Gerate. Zuhause wer-
den Patienten und Eltern durch
medizintechnisches Personal der
Borgel Medizintechnik GmbH in
Limburg betreut. Die Patienten
sollten sich dann ein- bis zweimal
jahrlich in der Kinderklinik zur
Untersuchung sowie zur Uberprii-
fung und Optimierung der Geréate-
einstellung vorstellen. Im Rah-
men dieses Aufenthaltes haben
die Eltern auferdem die Méglich-
keit, sich rund um das Thema
Beatmung beraten zu lassen.

Dr. Rainer
Blickheuser
Chefarzt
DRK-Kinderklinik
Siegen - Abteilungen
(Kinder-) Andsthesie
und Langzeitbeatmung
Wellersbergstrafie 60
57072 Siegen

= 0271/2345-310
(Sekretariat Andsthesie)
www.drk-kinderklinik.de
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Mutter ...

... KONNEN alles, TUN alles, werden NIE miide und haben ALLES IM GRIFF, aber vor allem
WISSEN sie IMMER ALLES (besser).

Dies wurde am ersten September-Wochenende in der BKK Akademie in Rotenburg an der Fulda
mal wieder bestatigt:

14 Mutter

+ KONNTEN ALLES auch mal liegen lassen (nachdem fur die Daheimgebliebenen alles hiibsch
fein vororganisiert war).

* TATEN ALLES, was sie sonst nie tun: Spat aufstehen, nur an sich selbst denken, essen ohne vor-
her zu kochen, schwimmen ohne vorher stundenlang Schwimmbhilfen und Badesachen zu suchen.

+ WURDEN (fast) NICHT MUDE, Episoden tiber Eneméanner, Kinder und Pflegedienste aus-
zutauschen.

* HATTEN immer ALLE Trainingsgerate, Glaser etc. IM GRIFF.

« und WISSEN nun erst recht ALLES (BESSER)!!!

Denn wir lernten:

- den Ernst des Lebens zu Uberlisten,

+ nette Mutter und verschiedene Bauernstuben-Cocktails kennen,

+ munter durcheinander zu gehen und uns dabei in die Auge zu schauen,
+ wie schlimm es endet, wenn jeder sein Pelzchen fiir sich behalten will,

+ 1001 Wege, um unseren Seminarraum zu finden,

+ wie schwer es sein kann, mit leichten Dingen durchs Wasser zu gehen,
+ hohe Berge zu erklimmen und dabei weiter zu ratschen,

und last but not least:

+ dass es zu Hause auch mal ohne uns geht!!!!

18 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. MITGLIEDER-INFORMATION 3/10
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Unsere Seminarleiterin Frau Martina Erfurt-Weil vom ROMPC-Institut brachte uns alle mal wie-
der dazu, tGber uns und den uns aufgeladenen (oder hausgemachten) Stress nachzudenken. In ih-
ren Beispielen fand sich jede von uns wieder. Sicher kdnnen wir auch ihrem Schlusssatz in un-
serem Alltag ein bisschen folgen:

»Eine List ist ein auBergewdhnliches Problemlésungsmittel. In den Situationen,
in denen wir nicht alles im Griff haben. Sie wahlt einen Weg, den der Gegner am wenigsten
erwartet. Sie ,freundet sich* z.B. mit dem Gegner an.

Den ERNST DES LEBENS iiberlisten heif3t:
Sich mit ihm ausséhnen.
Ihn als Lernchance anzunehmen.
Unkonventionelle Wege zu gehen.
Aus der gewonnen Ruhe Neues zu schépfen.“
Aus: ,,Den Ernst des Lebens iiberlisten®, Handout v. Martina Erfurt-Weil, Kassel

All dies brachte viel Spa und Erholung und wird sicher auch im n&chsten Jahr regen Zuspruch
finden!!!
Danke an alle Spender und Organisatorinnen, die dies ermdglicht haben!! Ihr seid einmalig!

Cordula Ulbrich, GroRostheim
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20

»Es ist was es ist, sagt die Liehe”

Zum inzwischen siebten Mal fand die Jahrestagung des Wissenschafts- und Kompetenzzentrums der
Stiftung Leben pur in Miinchen statt. Rund 500 Teilnehmer aus Wissenschaft und Praxis haben sich
intensiv und interdisziplindr mit dem vielerorts noch tabuisierten Thema , Liebe-N&he-Sexualitat bei
Menschen mit schweren und mehrfachen Behinderungen® auseinandergesetzt. Unter den Teilnehmern
waren viele Heil- und Sonderpadagogen, Pflegekréfte, selbst betroffene Menschen und deren Angehdrige.

r iebe? Néhe? Sexua-
litat? Der behinderte
Mensch gilt als geschlechts-
loses Wesen, als sexuelles Neu-
trum: Die Haare kurz geschoren,
die Kleider praktisch und altba-
cken dem Geschmack der Eltern
angepasst. Behiitet und beschiitzt.
Verlieben ist nicht vorgesehen. -
Behinderung und Sexualitat ist
ein Tabu. Hilflosigkeit, Angste
und Verbote bestimmen den Um-
gang. Aber wie konnen Frauen
und Méanner mit schwerer Behin-
derung Liebe und Zartlichkeit,
Lust und Begehren leben? Auf
derTagung Leben pur gab es Ant-
worten und viele neue Fragen.

Verliebt, versorgt,
vergessen?

Ronja und Matthias sind ein Paar.
Beide sehr stark motorisch einge-
schrénkt, aber sie leben ihre ge-
meinsame Sexualitat. ,Manches
geht leichter im Rollstuhl®, sagt
Ronja. ,Wenn Du Dich dem ande-
ren ganz offnest, kann eine Be-
rihrung sein wie ein Orgasmus”,
sagt Matthias. Das gegenseitige
Ausziehen ist dufBerst schwierig
fiir die beiden. Aber einmal
schaffen sie es doch! Nach einer
Stunde sind beide nackt und
freuen sich aneinander. Ohne an-
zuklopfen platzt ein Zivi in die in-

time Situation. Die Tiir war nicht
abgesperrt. Ronja und Matthias
werden beschuldigt: Ihr musst
auf die Intimsphare anderer
achten, sagt die Betreuerin. Wer
achtet eigentlich auf unsere
Intimsphare, fragen Ronja und
Matthias...

Mit diesem Beispiel sorgte die
Referentin Professor Dr. Barbara
Ortland flir so manches Aha-
Erlebnis: Ein grofer Teil des
Problems liegt bei den Nicht-
behinderten! Es mangelt an Vor-
stellungsvermdgen bei vielen
Pflegern und Betreuern, Pddago-
gen und Psychologen, Mittern
und Vatern. So sind Missver-
standnisse, Grenzverletzungen,
sinnlose Verbote und Frustratio-
nen vorprogrammiert.

»Auch das noch!”

»Aus wissenschaftlicher Perspek-
tive weil man eigentlich nichts
liber das Thema.“ Mit dieser sim-
plen Tatsache begann der umfas-
sende Vortrag der Heilpddagogin
Professor Dr. Barbara Ortland.
Sie hatte fiir ihre Studie autobio-
grafische Berichte und Befragun-
gen von Menschen mit geistiger
Behinderung ausgewertet. Ort-
land und alle weiteren Referenten
betonten, dass Sexualitdt eine
bedeutsame Lebensenergie ist,

INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V.

die die ganze Person pragt und
ein Leben lang begleitet - auch
Frauen und M&nner mit schwerer
Behinderung! Spéatestens mit Be-
ginn der Pubertdt kdme das
Thema auf den Tisch. Viele Eltern
seien Uberfordert. ,Auch das
noch!“ war die Reaktion einer
Mutter, als ihr Sohn sich in seine
Betreuerin verliebte. Allerdings
haben auch Einrichtungen oftmals
keinerlei sexualpadagogische
Konzepte, um damit umzugehen.
Ortland stellte viele Fragen: Wie
wird das Entwickeln eines positi-
ven Korpergefiinls beeinflusst,
wenn der Korper als etwas ,Feh-
lerhaftes” sténdig therapiert und
arztlich versorgt werden muss?
Wie kann ein junger Mensch
Schamgefiihl entwickeln, wenn
das  Sich-EntbléRen-Miissen

gegeniiber Fremden, etwa bei der
Pflege, firviele eine Alltagserfah-
rung ist? Wie kann ein gesundes
Gefiinl fiir Nahe und Distanz ent-
wickelt werden, wenn viele nicht
einmal die ,stdndigen“ Kontakt-
personen frei wahlen kénnen?
Und wo L,Rundum-
Betreute” Zeit und Raum zum
Entdecken der eigenen Ge-
schlechtsorgane und der Selbst-
befriedigung, geschweige denn
fir sogenannte ,Doktorspiele” -
Erfahrungen, die notwendig sind,
um den lustvollen Umgang mit
sexuellen Empfindungen zu ler-
nen. Es mangelt an Erfahrungs-
raumen ohne Erwachsene, unter-
strich sie. Auch die Entwicklung
der Geschlechtsidentitdt als
M&dchen oder Junge ist schwie-
rig. Da ist ,praktische” und ge-

finden

Das grof3e Interesse an-der Tagung tiber die in;ner noch tabuisierte Liebe
und Sexualitit von schwer behinderten Menschen zeigt, dass langsam

Pfhatﬁndet. .

ein Umdenken in der Padagogik und

rid
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schlechtsneutrale Kleidung nur
ein Mosaiksteinchen, um aus be-
hinderten Kindern geschlechts-
lose Erwachsene zu machen. ,Vor
allem Frauen mit Behinderung
werden Wiinsche nach einer Lie-
besbeziehung und Sexualitat
ganzlich abgesprochen®, erlgu-
terte Tanja Miedl von den Netz-
werkfrauen.

Flirten und
Flaschendrehen

Was also tun? Sexualpadagogi-
sche Konzepte ausarbeiten und
umsetzen helfen, Entwicklungen
nachholen und vor allem kon-
krete sexuelle und korperliche
Erfahrungen erméglichen. - Lei-
der etwas zu knapp geriet die
Vorstellung des Modellprojekts
KISS zur Implementierung eines
sexualpddagogischen Konzepts
an zwei Forderschulen in Nord-
rhein-Westfalen durch Barbara
Ortland. (siehe: www.kiss.uni-
dortmund.de) Ausfiihrlich konn-
ten zwei Mitarbeiterinnen der
Spastikerhilfe Berlin, Maria Diete
und Christina Diirr, berichten.
Dort wurde bereits 1992 eine Ar-
beitsgruppe ,Behinderung und
Sexualitat” gegriindet, als eine
Bewohnerin den Wunsch nach
Hilfe bei der Erflillung ihrer se-

BERICHTE

Workshopimpressionen: Liebe, Nahe und Erotik wird vom richtigen
Drumherum unterstiitzt. Behinderte und Nichtbehinderte haben

das Recht auf Intimsphére. Jeder hat das Recht auf Liebe und Sexualitit:
Welche Wiinsche haben behinderte Menschen an ihre Beziehung?

xuellen Bediirfnisse duferte. Ein
Prozess der Diskussion und
Weiterqualifizierung  begann.
Heute gilt die Arbeitsgruppe als
bundesweite Vorreiterin zum
Thema und bietet interessante
Fortbildungen, Beratungen, Info-
material und Gruppen an.
Regelmé&Rig findet eine Korperer-
fahrungsgruppe fiir schwer mehr-
fachbehinderte Menschen statt.
Mit Ubungen wie ,Reise durch
den Korper oder mit den eigenen
Hénden den Korper erkunden,
sich an die Geschlechtsteile und
Briiste fassen, sollen wichtige Er-
fahrungen nachgeholt werden. Es
gibt Themenangebote wie ,Mein
Korper“, ,Flirten“, ,Sinn und
Sinnlichkeit* oder auch ,Selbst-
behauptung®, zweimal jahrlich
finden eine Single-Party und so-
genannte Picknicks mit Beriih-
rungsspielen wie Flaschendrehen
statt. (siehe: www.spastiker-
hilfe.de). Der bewegende Vortrag
von Sebastian Knorr, einem Be-
wohner einer Einrichtung der
Spastikerhilfe Berlin, zeigte, wie
positiv diese Angebote das Leben
der betroffenen Menschen mit
Behinderung dort verandert ha-
ben.

Whirlpool und Massage

Dass selbst Menschen im Wach-
koma bei einer behutsamen An-
naherung sexuelle Lustgefiihle
erleben kénnen, machte der Vor-
trag der beiden Pflegeexperten
Marcello Ciarrettino und seine
Kollegin Rebecca Wilhelmi deut-
lich. Eine Frau im Wachkoma
reagierte duferst positiv mit
deutlichen Zeichen der Entspan-
nung ,nach einer erotisch beriih-
rungsintensiven Zeit mit ihrem
Ehemann.” Der Mann liebkoste
und streichelte seine Frau (am
Oberkdrper) im Whirlpool, so wie
sie es friiher schon beide ge-
mocht hatten.

Auch das von vielen skeptisch
beurteilte Thema ,Sexualassis-
tenz" wurde auf der Tagung vorge-
stellt. Die Referentin Nina de
Vries (Potsdam) verdeutlichte ihr
Konzept sehr iiberzeugend. Im
Unterschied zur Prostitution geht
sie von einer ganzheitlichen Vor-
stellung von Nahe und Sexualitat
aus, die die ganze Person um-
fasst. Sie selbst bietet Strei-
cheln, Massagen, Umarmungen
und Nacktsein an, jedoch keinen
Geschlechtsverkehr. Jede

Sexualassistentin - muss ihre
eigenen personlichen Grenzen
setzen. Sie sollte der Einrichtung
bekannt sein und nicht anonym
bleiben wollen. Ferner misse da-
fiir gesorgt sein, dass der Mensch
mit Behinderung von einem gu-
ten sozialen Umfeld aufgefangen
ist. De Vries bietet auch Fort-
bildungen zu diesem Thema an.

Auf grofies Interesse, schon am
frihen Samstagmorgen, stief
auch der Vortrag der selbst
korperbehinderten Psychologin
Dr. Aiha Zemp aus Basel. Sie wies
auf die besonders schmerzhaften
Aspekte des Themas hin: Uber-
griffe und sexueller Missbrauch
kommen bei Menschen mit Behin-
derung besonders haufig vor. In
ihrer Studie berichteten 64 Pro-
zent der Frauen und 50 Prozent
der M&nner von sexuellen Gewalt-
erfahrungen als Kinder und Er-
wachsene. Nachdriicklich betonte
sie, dass die Folgen des traumati-
schen Erlebnisses bei Menschen
mit Behinderung, die nicht Uber
Verbalsprache verfiigen, oftmals
nicht erkannt oder falsch interpre-
tiert und als behinderungsspezi-
fisch ,abgetan” werden.

Mit etwas ,Vers6hnlichem* ver-
abschiedete Professor Andreas
Fréhlich das Tagungspublikum in
den wohlverdienten Feierabend,
mit Gedichten von Erich Fried:
,Es ist Unsinn, sagt die Vernunft.
Esistwas es ist, sagt die Liebe..."

Das Buch zur Tagung erscheint
Ende 2010. Vorbestellungen
beim bvkm = 0211/6400415,
verlag@bvkm.de

kontakt

Stiftung Leben pur
Adamstrafle 5

80636 Munchen

T 089/35748118

5 089/3574881
www.stifung-leben-pur.de

Mit freundlicher Genehmigung entnommen aus: ,,Not durch Hirnverletzung,
Schlaganfall oder sonstige erworbene Hirnschdden“, Ausgabe 5/10, Seiten 54-55
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INFANTILE CEREBRALPARESE

Unser INTENSIVkind Jann wurde am 16.08.2001
per Notsectio auf die Welt geholt. Unter den We-
hen sind bei Jann mehrmals die Herzténe ab-
gefallen, so dass die Arzte sich entschieden,
ihn per Notsectio zu holen. Leider hat Jann aus
diesem Einsatz einen akuten Sauerstoffman-
gel erlitten. Aufgrund dieser Tatsache leidet er
seit seiner Geburt an ICP = Infantiler Cerebral-
parese.

Unter Cerebralparese versteht man Bewegungs-
storungen, deren Ursachein einerfriihkindlichen
Hirnschadigung liegt. Die dadurch hervorgeru-
fene Behinderung ist charakterisiert durch Sto-
rungen des Nerven- und Muskelsystems im Be-
reich der willkiirlichen Bewegungskoordination.
Am hdufigsten sind spastische Mischformen
und eine Erhohung der Muskelspannung = Mus-
kelhypertonie.

Jann verfiigt iber eine sehr geringe Eigenbewe-
gung. Er kann nicht selbststandig sitzen, nicht
gehen und keine Korperteile gezielt bewegen.
Um Retardierungen und Kontrakturen zu brem-
sen oder vermeiden, bekommt Jann 2 x in der
Woche Physiotherapie und Ergotherapie. In die-
sen Therapien iibt er seinen Kopf zu halten und
andere Bewegungsmuster. Ziel ist, dass er lernt,
sich kontrollierter zu bewegen und vor allem
aber, seine Gelenke nicht versteifen zu lassen.
Der Pflegedienst, der Jann Zuhause iiber meh-
rere Stunden am Tag begleitet, bewegt ihn zu-
satzlich 2x taglich durch, um diese Arbeit zu
unterstiitzen. Physio- und Ergotherapie finden
bei Jann in der Schule statt. Bis jetzt ist es ge-
lungen, Janns Zustand zu stabilisieren. Er hat
geringe Retadierungen und Kontrakturen und
kann nach dem Durchbewegen fiir kurze Zeit
entspannt bleiben.
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Die Atmung ist bei Jann ebenfalls durch diese
Hirnschddigung betroffen. Er hat bist jetzt iber
40 Pneumonien iiber sich ergehen lassen miis-
sen. Seine Atmung ist immer angestrengt und
durch den fehlenden Schluckreflex muss Jann
mehrmals taglich abgesaugt werden. Er hatte
als Kleinkind eine noch schwere Atmung, be-
gleitet durch einen Stridor, der ihn sehr beein-
trachtigte. Mehrmals war im Gesprdch, Jann zu
tracheotomieren. Unser Instinkt, dass er es al-
leine schaffen wiirde, hat uns nicht betrogen.
Bis heute braucht Jann kein Trachestoma, was
aber nicht bedeutet, dass er eines Tages viel-
leicht doch darauf angewiesen sein wird.

Jann erhalt 2x taglich Atemtherapie, um sein Se-
kret zu mobilisieren.

Der fehlende Schluckreflex hindert Jann daran,
selbststandig zu essen. Er wird {iber einen But-
ton erndhrt und bekommt piirierte Kost.

Jann genief3t es, Zuhause iiberall dabei zu sein
und einfach den Plaudereien zuzuhdren. Er be-
sucht eine Schule fiir Geistige Entwicklung und
wird begleitet durch den Pflegedienst. In der
Klasse ist Jann als vollwertiges Klassenmitglied
intrigiert und seine Mitschiller lieben ihn.

Sylvia Schlink, Leer
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FRUH UBT SICH!!!

,,Bebeuteln®“?!

Kein Problem: Geschwisterkinder wissen friih Bescheid!!
Ann, die jingere Schwester von Linn Strecker ist — wie man sieht —
schon eingearbeitet ...
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LESERSEITE

WEIHNACHTEN STEHT VOR DER TUR ...

Tim und Susann Werner und nattrlich auch wir,
der Vorstand von INTENSIVkinder zuhause e.V.
wiuinschen ein gesundes und fréhliches Weihnachtsfest
und einen guten Rutsch ins Neue Jahr!
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KuRZ NOTIERT/TERMINE

KURZ NOTIERT

ons-

i Diskussi

cht.de findet man neben kussi
. s- und Teilhaberecht viele interes-
rechung des Bundes-

\I/D;si:geE\rfcejr;ign ojesh Parkausweises fir Schwerbehinderte
€5 Jahres ihre Gultigkeit, Auf Behi
parkplatzen darf ap dem 0 \ gy rten-
) at 1. Januar 2011 n i
€inem gliltigem EU-Parkausweis geparkt werléirerr]loCh "

Unter www.reha- echt
foren zum Rehabilitation
sante Informationen, u.a. zur Rechtssp

sozialgerichts.

In unserer Biicherliste zum A i
i t usleihen neu aufgeno :
Ratgeb_er ,,Fm‘_anZIelle Hilfen fur Kinder ur?d Jl;n_men.
g';SeBn,\(l:lhche mit Behinderung*, Walhalla Fachverlag
978-3-8029.7397.0 (152 seiten, 9,95 Euro). '

In unserer Bucherliste zum Ausleihen neu auf-
genommen: Handicapped-Reisen Ausgabe
2010, 21. komplett tberarbeitete Auflage,

ISBN 978-3-9813233-0-6, 440 Seiten, 20,00 Euro.

Unter www.medizinrechts-beratungsnetz.de kdnnen Patienten und Arzte, die medizinrechtlichen Rat su-
chen, einen kostenlosen Beratungsschein anfordern. Patienten knnen bei Problemen mit der Kranken-

oder Pflegeversicherung, mit Arzt oder Krankenhaus ein fir sie kostenloses juristisches Orientierungs-
gespréach durch ausgewahlte Vertrauensanwalte in Anspruch nehmen.

VERANSTALTUNGEN UND SEMINARE

Bitte vormerken:
Jubilaumsveranstaltung zum 10jdhrigen Bestehen

L von INTENSIVkinder zuhause eV.
und Elternbegegnungstagung 2011

1 Die bundesweite Elternbegegnungstagung 2011 wird vom 06.—07. Mai 2011 in Roten-
burg/Fulda stattfinden.

Am Freitag, den 06. Mai 2011 findet die Jubildumsveranstaltung zum 10jdhrigen Bestehen von INTENSIV-
kinder zuhause e.V. statt. Nahere Informationen sowie die Anmeldeunterlagen werden Anfang nédchsten Jahres

verschickt.
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KONTAKT

KONTAKT

T 1 TENSIV~=

kinder L

Z \

Informationen, Beratung, Unterstiitzung und Hilfe
erhalten Sie unter folgenden Adressen:

INTENSIVkinder zuhause e.V.
Swantje Riif3

Goerdelerstr. 80

21031 Hamburg

Tel./Fax: 040/79685948
E-Mail: info@intensivkinder.de
Internet: www.intensivkinder.de

Regionale Kontaktstellen

Regionalgruppe Baden-Wiirttemberg
Dr. Maria Bitenc
Tel.: 07261/657233

Regionalgruppe Bayern
Petra Neitzel
Tel.: 08142/580045

Regionalgruppe Berlin
Daniela Thurack
Tel.: 030/44044541

Regionalgruppe Brandenburg/Berlin

Ramona Herrmann
Tel.: 03372/441523
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Regionalgruppe Hamburg
Domenique Yousefi
Tel.: 040/55505732

Regionalgruppe Hessen
Christiane Gering
Tel.: 05541/999084

Regionalgruppe Mecklenburg-Vorpommern
Susann Werner
Tel.: 0395/3699869

Regionalgruppe Niedersachsen
Rotraut Schiller-Specht
Tel.: 0511/4340867

Regionalgruppe Nordrhein-Westfalen
Ariane Oeing
Tel.: 02307/9834610

Regionalgruppe Ostfriesland
Sylvia Schlink
Tel.: 0491/20489485

Regionalgruppe Rheinland-Pfalz
Anne Reinacher
Tel.: 06239/929586

Regionalgruppe Rhein-Main
Cordula Ulbrich
Tel.: 06026/995288

Regionalgruppe Schleswig-Holstein
Swantje Riif3
Tel.: 040/79685948

Regionalgruppe Thiiringen

Cornelia Strecker
Tel.: 03641/561561
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AUFNAHMEANTRAG

AUFNAHMEANTRAG

Bitte ausschneiden und einsenden an:

INTENSIVkinder zuhause e. V.
Goerdelerstr. 80

21031 Hamburg

Gemaf3 der Satzung, die ich als fiir mich verbindlich anerkenne, beantrage ich hiermit
die Mitgliedschaft im Verein INTENSIVkinder zuhause e. V.:

Name: Telefon:
Vorname: Fax:

Strafde: E-Mail:
Wohnort:

Datum: Unterschrift:

Der Mitgliedsbeitrag (Mindestbeitrag: 40 Euro) wird nach Antragstellung und danach
jeweils am 1. Mai eines jeden Jahres eingezogen.

Einzugsermdchtigung
Hiermit ermdchtige ich den Verein INTENSIVkinder zuhause e.V. bis zum schriftlichen

Widerruf, den jahrlichen Mitgliedsbeitrag von Euro (Mindestbeitrag: 40 Euro)
von meinem Konto abzubuchen:

Bankverbindung: Konto-Nr.:
Bankleitzahl: Kontoinhaber:
Datum: Unterschrift:

INTENSIVkinder zuhause e.V., Goerdelerstr. 80, 21031 Hamburg,
info@intensivkinder.de, Volksbank Strohgdu, BLZ 600 629 09, Kto-Nr. 64 064 000
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MITTEILUNGEN

Datenschutzerkldarung

Aus Griinden der Arbeitserleichterung haben wir die Adressdatei der Mitglieder neu angelegt. Sie ist
verschliisselt und nicht 6ffentlich zuganglich auf unserem Webspace. Sie ist nur fiir die Vorstands-
mitglieder und regionalen Ansprechpartner einsehbar. Entsprechend den Anforderungen des Daten-
schutzgesetzes informieren wir Sie dariiber, dass der Verein INTENSIVkinder zuhause e.V. die perso-
nenbezogenen Daten vertraulich behandelt.

Mittels EDV werden die Daten ausschlief3lich zum Zwecke der Vereinsverwaltung verarbeitet, soweit
dies gesetzlich zuldssig ist. Personenbezogene Daten werden dabei durch geeignete technische und
organisatorische Maflnahmen vor der Kenntnisnahme Dritter geschiitzt. Weiterhin méchten wir er-
wdhnen, dass keine Bankdaten gespeichert werden.

Wir bitten Sie, dies zur Kenntnis zu nehmen und sich gegebenenfalls bei uns zu melden, wenn Sie
Einspriiche haben.

Vorstand INTENSIVkinder zuhause e.V.

lhre Sach(en)spende fiir INTENSIVkinder zuhause eJV.

Sie haben Sachen, die Sie nicht mehr bendtigen und in eine Geldspende umwandeln méchten?
Schicken Sie diese Sachen an socialbay! Socialbay versteigert Ihre Sachspenden {iber eBay und stellt
die Erlose den vom Spender ausgewahlten Verein zur Verfiigung. Wenn Sie lhre Sach(en)spende fiir
uns in eine Geldspende umwandeln mochten, klicken Sie bitte auf den Spendenportal-Button auf un-
serer Homepage www.intensivkinder.de. Dort finden Sie weitere Informationen. Das Spendenpaket
an socialbay kostet Sie nichts! Sie konnen ganz einfach eine kostenfreie Paketmarke anfordern.

<>

28 INTENSIVKINDER ZUHAUSE E. V. MITGLIEDER-INFORMATION 3/10



MITTEILUNGEN

Mitgliedsbeitrdge steuerlich absetzbar

Die Mitgliedsbeitrdge an INTENSIVkinder zuhause e.V. konnen steuerlich beriicksichtigt werden. Als
Nachweis des Mitgliedsbeitrages reicht normalerweise der Kontoauszug bzw. Uberweisungsbeleg
aus.

Vorteile fiir jedes Vereinsmitglied

INTENSIVkinder zuhause eJV. ist Mitglied im Bundesverband fiir kérper- und mehrfachbehinderte Menschen e.V.
(www.bvkm.de). Alle Mitglieder unseres Elternvereins kénnen dadurch viele Vorteile in Anspruch nehmen. Dazu
gehoren die Mitgliedspreise der Verlagsprodukte, reduzierte Teilnahmebeitrage oder Rechtsberatung.

Immer willkommen ...

Damit nicht immer die gleichen Kinder in der Mitglieder-Information oder auf unserer Homepage auftauchen,
schicken Sie uns doch bitte: nette Fotos Euer/lhrer Kinder. Bitte per e-mail an die Redaktion (s. Impressum).
Auch tiber kurze und langere Beitrage, interessante Informationen, nette Begebenheiten, Gedichte und Buch-
vorschldge freut sich die Redaktion !!!

Homepage mit Amazon.de verlinkt

Unsere Homepage www.intensivkinder.de ist mit amazon.de verlinkt.
Das bedeutet: Fiir jede Bestellung bei Amazon, die iiber unsere Web-
site (iiber die Biicherliste) getédtigt wird, erhdlt INTENSIVkinder zu-
hause e.V. eine Provision.

Bitte geben Sie diese Information auch an Freunde und Bekannte wei-
ter, die so ganz einfach unseren Verein unterstiitzen kénnen.
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BUCHERLISTE

Folgende Biicher konnen von Vereinsmitgliedern kostenfrei ausgeliehen werden.

Neu aufgenommene Biicher:
»Finanzielle Hilfen fiir Kinder und Jugendliche mit Behin-

derung“, Walhalla Fachverlag, ISBN 978-3-8029-7397-0,
152 Seiten, 9,95 Euro.

Weitere Biicher zur Ausleihe:

Unterstiitzte Kommunikation - Ein Ratgeber fiir Eltern,

Angehorige sowie Therapeuthen und Pddagogen von Ka-

trin Otto und Barbara Wimmer, Schulz-Kirchner-Verlag
2008

Sprachlos? Von wegen! - Kommunikation mit Kindern
mit schweren Behinderungen
Ulrike Theilen, Ernst Reinhardt Verlag, Miinchen 2009

Basale Stimulation — Das Konzept
Andreas Frohlich, 320 Seiten, verlag selbstbestimmtes
leben, Diisseldorf 2008

Begleiten - Abschiednehmen - Trauern — Kinder mit le-
bensverkiirzender Erkrankung
Deutscher Kinderhospizverein (Hrsg.), 180 Seiten, 2008

Leben pur - Schlaf bei Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen
Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Diisseldorf 2008

Leben pur — Schmerz bei Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen

Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Diisseldorf 2009,
280 Seiten

Leben pur - Kommunikation bei Menschen mit schweren
und mehrfachen Behinderungen

Nicola J. Maier-Michalitsch (Hrsg.), Diisseldorf 2010,
280 Seiten

Sehnsucht nach Sicherheit - Problemverhalten bei Men-
schen mit Behinderung
Karl Leitner, Diisseldorf 2007

Beriihrt — Alltagsgeschichten von Familien mit behinder-
ten Kindern

von Claudia Carda-Doring u.a., Brandes & Apsel,

3. Auflage (Mai 2009)
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Handicapped-Reisen Ausgabe 2010, 21. komplett iiber-
arbeitete Auflage, ISBN 978-3-9813233-0-6, 440 Seiten,
20,00 Euro.

Auch Schildkréten brauchen Fliigel! Ein herausforderndes
Leben von Franz-Josef Huainigg
254 Seiten, Verlag Ueberreuter 2008

Gefiihle sind nicht behindert — Musiktherapie und musik-
basierte Kommunikation mit schwer mehrfach behinder-
ten Menschen.

Hansjorg Meyer, 159 Seiten, Lambertus Verlag 2009

Bist du jetzt ein Engel?

Mit Kindern iiber Leben und Tod reden

Barbara Cramer, 304 Seiten geb., 2008, dgvt-verlag,
Tiibingen

Ich fiihle mich wie dieser Fluss - Portrits ,,nichtspre-
chender* Menschen

hrsg. von Birgit Droge u.a.; 2. Auflage 2001, Oberhausen,
Athena-Verlag

Kathrin spricht mit den Augen — Wie ein behindertes
Kind lebt (Kinderbuch)

K. Lemler u. s. Gemmel;

Verlag Butzon & Bercker Kevelaer 2002

Familien mit behinderten Kindern - Wege der Unterstiit-
zung und Impulse zur Weiterentwicklung regionaler Hil-
fesysteme

Walther Thimm, Grit Wachtel; Juventa-Verlag Weinheim
und Miinchen 2002

Eltern behinderter Kinder - Empowerment — Kooperation -
Beratung

Udo Wilken, B. Jeltsch-Schudel (Hrsg.); Verlag W. Kohl-
hammer,

Stuttgart 2003

Viter schwerstbehinderter Kinder
Kurt Kallenbach; Waxmann Verlag GmbH 1997
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Geschwister behinderter Kinder — Besonderheiten,
Risiken und Chancen

Eberhard Griinzinger; Care-Line Verlag GmbH 2005,
Neuried

... und um mich kiimmert sich keiner!
Ilse Achilles; Ernst Reinhardt Verlag Miinchen Basel,
3. iberarbeitete Auflage 2002

... doch Geschwister sein dagegen sehr - Schicksal und
Chancen der Geschwister behinderter Kinder

Marlies Winkelheide, Charlotte Knees;

Konigsfurt Verlag 2003, Krummwisch

Leben pur - Erndhrung fiir Menschen mit schweren und
mehrfachen Behinderungen

Nicola J. Maier (Hrsg.), verlag selbstbestimmtes leben,
Diisseldorf 2006

Praxis Unterstiitzte Kommunikation - Eine Einfiihrung
Ursi Kristen; verlag selbstbestimmtes leben,
Diisseldorf 2002

Unterstiitzte Kommunikation - Eine Einfiihrung in Theo-
rie und Praxis

Ella Wilken (Hrsg.); Verlag W. Kohlhammer, Stuttgart 2002

Sterbenszeit ist Lebenszeit — Geschichten aus dem Kin-
der- und Erwachsenenhospiz

Christiane Edler, Monika Herrmann; Wichern-Verlag
GmbH Berlin 2004

»Tod — was ist das?“ Zusammenstellung iiber: Bilderbii-
cher iiber Abschied, Trauer und Tod

Deutscher Verband Evangelischer Biichereien,
Gottingen 2005

Tagesstruktur fiir Menschen mit sehr schwerer Behinde-
rung (Broschiire)
Lebenshilfe-Verlag Marburg 2007

Wer hilft weiter? — (Kinder-Rehafiihrer fiir Deutschland)
Kindernetzwerk e.V. (Hrsg.); Verlag Schmidt-Rémhild
2005

Wegweiser durch das Behindertenrecht/Pflegeversiche-
rung - aktualisierte Loseblattsammlung oder als CD-
ROM

Sozial...Profi, Evelyn Kiipper; 2008 bzw. CD-ROM-Aktu-
alisierung Juli 2010

Sie mochten eines der Blicher ausleihen? Dann melden Sie sich bitte bei:

Rotraut Schiller-Specht

e-mail: intensivkinder.nds@gmx.de oder Fax: 0511-600 83 57 oder Tel: 0511 — 43 40 867

Zur Ausleihe stehen auch verschiedene Kinderbtcher zum Thema ,,Behinderung“
und zum Thema ,,Sterben/Tod* bereit. Die Liste kann unter 0.g. email-Adresse

angefordert werden.
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DANK AN FORDERER

DANK AN FORDERER

INTENSIVkinder zuhause e.V. bedankt sich ganz herzlich fiir die Zuwendungen im Rahmen der Selbst-
hilfeférderung der Krankenkassen nach § 20 ¢ SGB V. Die Arbeit unseres Vereins wurde im Jahr 2010
im Rahmen der kasseniibergreifenden Gemeinschaftsforderung und der Projektférderung unterstiitzt
von den Bundes- und Landesverbanden folgender Krankenkassen:

ASK BARMER BKK DAK

die gesund
Die Gesundnedaiansa
GEK experten Unternehmen Leben

@} KNAPPSCHAFT m ‘ A“ia“z @ Techniker urununuI(

Gesund in die Tukunft.
hkk ( ‘
i IKK

Fiir die grofRziigige finanzielle Forderung unserer Kinder-Projekte und Veranstaltungen fiir Eltern be-
danken wir uns ganz herzlich bei:

. 7\
“KatarinawrrT L SS&S 2§\

STIFTUNG NN Z e mooow. NI
S *

BURGERSTIFTUNG

e-on ‘ Energie Gales s ARE@,N

des E.ON Ensrgie Kanzems

@ KinDERTRAUME 2011 M = H R Aktion!

Al fiir Kinder und Jugend eV,

ket

Vorstand INTENSIVkinder zuhause e.V.
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SPENDEN

Wir freuen uns ...

... Uber lhre finanzielle Unterstiitzung im vergangenen Jahr und sagen:

Herzlichen Dank!!!

Ihre Spende kommt direkt bei uns an!

Sie mochten uns (auch) in Zukunft unterstiitzen und etwas Gutes tun!?
Das ist ganz einfach. So kdnnen Sie mithelfen, dass unsere zahlreichen Projekte durch-
gefiihrt werden kénnen:

Geldspende

Spende zu bestimmten Anldssen

Sach(en)spende iiber www.socialbay.de (siehe S.28)
Vereinsmitgliedschaft

Ehrenamtliches Engagement

Aktionen zu unseren Gunsten

Bitte helfen Sie mit!!!

Spendenkonto INTENSIVkinder zuhause e. V.:
Volksbank Strohgdu, BLZ 600 629 09, Konto-Nr.: 640 640 00

Alle Spenden sind steuerlich absetzbar. Bis 200,— Euro geniigt die Vorlage des Zahlungsbeleges.
Bei Spenden iiber 200,- Euro stellen wir — sofern uns die Adresse des Spenders bekannt ist —
unaufgefordert eine Spendenbescheinigung aus.
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